PRZEGL EPIDEMIOL 2012; 66: 539 - 545 Zdrowie publiczne

Anna Kukielczak

ROZWOJ ZAINTERESOWANIA W NAUKACH MEDYCZNYCH BADANIAMI
NAD JAKOSCIA ZYCIA

DEVELOPMENT OF INTEREST IN RESEARCH ON THE QUALITY OF LIFE IN
MEDICAL SCIENCES

Katedra i1 Zaktad Epidemiologii, Wydziat Lekarski w Katowicach,
Slaski Uniwersytet Medyczny w Katowicach

STRESZCZENIE

Jako$¢ zycia jest pojeciem interdyscyplinarnym, definiowanym i wykorzystywanym w pracy przez przed-
stawicieli nauk medycznych i humanistycznych. W dobie ustawicznego rozwoju medycyny, lekarze maja coraz
wicksze mozliwosci leczenie oraz sukcesywnego wydtuzania zycia pacjenta. Ocena subiektywna stanu zdrowia
dokonywana przez pacjenta ma w ostatnich latach coraz wieksze znaczenie. Samoocena stanu zdrowia chorego
spetnia szczegdlng role w procesie leczenia i jest wprost niezastgpiona przy ocenie skutecznosci terapii. Stad
tez zrodzita si¢ potrzeba rozpoczecia badan nad jakoscig zycia. Celem pracy jest omdwienie metod i narzedzi
wykorzystywanych do pomiaru jakos$ci zycia oraz ukazanie rozwoju tej dziedziny badan naukowych. Dokona-
no przegladu literaturowego metod badan jakosci zycia, ktdre sg stosowane w naukach medycznych. Ponadto
przeanalizowano zawarto$¢ bazy ,,Medline” wykorzystujac hasto ,,quality of life”. W artykule przedstawiono
rodzaje kwestionariuszy badajacych jakosc¢ zycia, rekomendowanych przez grono ekspertow, a takze wymieniono
i pokrotce scharakteryzowano podstawowe kwestionariusze jakosci zycia ogdlne oraz specyficzne. W grupie
kwestionariuszy specyficznych opisano kwestionariusze stosowane w chorobach uktadu oddechowego, cukrzycy,
chorobach uktadu krazenia, w zaburzeniach i chorobach psychicznych oraz chorobach narzadu ruchu. W artykule
zawarto rowniez informacje o wymogach zwigzanych z wiarygodnoscia kwestionariuszy oraz przedstawiono
informacje dotyczace mozliwo$ci pozyskania i wykorzystania gotowych narzgdzi badawczych z zasobéw MAPI
Institute. Niniejszy artykul przedstawia widoczny w ostatnich dziesigcioleciach rozw6j medycznych badan
naukowych wykorzystujacych ocene jakosci zycia zwigzanej ze stanem zdrowia. Konieczne jest stosowanie
walidowanych kwestionariuszy, tak aby wyniki przeprowadzonych badan byly wiarygodne i powtarzalne, co
zwigksza ich warto$¢ merytoryczng oraz naukows.

SEOWA KLUCZOWE: jakosc zycia a stan zdrowia, kwestionariusz oceny jakosci zycia, choroby przewlekte

ABSTRACT

Quality of life is an interdisciplinary concept, defined and used in the work by representatives of the medi-
cal sciences and the humanities. In the era of continuous development of medicine, physicians are increasingly
able to treat and the gradual lengthening of life. Subjective assessment of health status of the patient has made
in recent years, more and more important. Health evaluation of the patient makes a special role in the healing
process and is indispensable in assessing the effectiveness of therapy. Hence arose the need to initiate research on
the quality of life. The article discusses methods of determining quality of life, that are used in medical sciences.
It also includes a summary of trends in the use of quality of life investigations in medical sciences. A review
of research methods quality of life, which are used in medical science. In addition, analyzes the contents of the
database ,,Medline” using password ,,quality of life”. The article presents the types of questionnaires examining
quality of life, recommended by the panel of experts, and are listed and briefly characterized the basic quality
of life questionnaires to general and specific. In particular, the review provides a list of principal quality of life
questionnaires that can be used in selected chronic diseases, the questionnaires used are described in respiratory
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diseases, diabetes, cardiovascular diseases, in disorders and mental disorders and musculoskeletal diseases. The
article also includes information about the requirements associated with the reliability of the questionnaire, and
provides information on the possible acquisition and use of research tools with ready-made MAPI Institute. This
paper presents apparent in recent decades the development of medical research using the assessment of quality
of life related to health. It is the use of validated questionnaires, so that the results of the tests were reliable and

reproducible, which increases their value.

KEY WORDS: health-related quality of life, quality of life questionnaire, chronic diseases

WSTEP

Jakos¢ zycia jest pojeciem interdyscyplinarnym,
definiowanym i wykorzystywanym w naukach medycz-
nych i humanistycznych. W naukach medycznych po-
jecie to bezposrednio odwotuje si¢ do definicji zdrowia
przyjetej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (ang.
World Health Organization, WHO), 1 stanowiacej, ze
»zdrowie to stan dobrego samopoczucia psychicznego,
fizycznego 1 spotecznego, a nie tylko brak choroby czy
niedomagania” (1). Definicja ta w naturalny sposob
tlumaczy dzisiejsze znaczenie szerszych rozwazan
dotyczacych czynnikow wplywajacych na zdrowie
cztowieka i jego subicktywne odczuwanie, a co za tym
idzie percepcje¢ wlasnej jakosci zycia (2). Niniejszy ar-
tykut omawia widoczny w ostatnich dziesigcioleciach
rozw0j medycznych badan naukowych korzystajacych
z oceny jakosci zycia zwigzanej ze stanem zdrowia,
charakteryzuje podstawowe kwestionariusze jako$ci
zycia stosowane w wybranych chorobach przewlektych.

W badaniach nad jakoscig zycia w naukach me-
dycznych za pioniera uwaza si¢ A. Campbella, ktory
na poczatku lat 70. XX wieku probowat oceni¢ poziom
zyciowej satysfakcji za pomoca skali oceniajacej 15
roéznych sfer zycia cztowieka (2, 3). Campbell wziat
pod uwage migedzy innymi zadowolenie ze stanu zdro-
wia, sposob spedzania czasu wolnego, relacje rodzinne
i towarzyskie, wyksztalcenie, sytuacj¢ zawodowa i sto-
sunki sgsiedzkie, a takze inne czynniki wptywajace na
poziom zycia danej spotecznosci lokalnej. Wymieniane
sktadowe poczucia jakosci zycia, maja stanowic o jego
wysokim badz niskim poziomie (3). Pierwsze badanie
majace zastosowanie w ocenie jakosci zycia w kontek-
$cie stanu zdrowia przeprowadzit w 1948 r. Karnofsky,
w odniesieniu do choréb powodujacych ograniczenie
sprawnosci ruchowej. W wyniku badan przeprowadzo-
nych na Uniwersytecie Harvardzkim (USA) powstala
skala Karnofsky’ego, ktora umozliwia poréwnanie
skutecznos$ci r6znych metod leczenia, uwzglednienie
rokowan i ocen¢ sprawnosci ruchowej. Metodg uzupet-
niono informacjami o og6lnym stanie zdrowia, réznych
aspektach zycia spotecznego i kondycji emocjonalno-
-psychicznej cztowieka (4).

PODSTAWOWE DEFINICJE JAKOSCI ZYCIA

W 1994 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia
powotano sekcje World Health Organization Quality
of Life (WHOQOL), ktora zdefiniowata jakos$¢ zycia
jako ,,indywidualng percepcj¢ wlasnej pozycji zy-
ciowej z uwzglednieniem warunkéw kulturowych,
systemu warto$ci w powigzaniu z osobistymi celami,
oczekiwaniami, normami, problemami. Wptywa na nig
w ztozony sposob: zdrowie fizyczne, relacje z innymi
ludzmi i wazne dla danej osoby cechy srodowiska”(5).
Znaczace w rozwoju badan nad jako$cig zycia definicje
sformutowali rowniez inni badacze zajmujacy si¢ ta
problematyka (4). Shipper w 1990 r. zdefiniowat jakos¢
zycia zalezng od zdrowia (ang. Health-related Quality of
Life; HRQoL) jako ,,wptyw choroby i jej przewleklego
leczenia na jakos$¢ zycia postrzegang przez pacjenta”,
skupit si¢ na efektywnym funkcjonowaniu w zdrowiu,
chorobie i podczas terapii (6). Patrick natomiast okresla
jakos¢ zycia jako warto$¢ modyfikowang przez status
spoteczny, zranienia, chorobe, leczenie, wspotczucie
czy percepcj¢ otaczajgcego swiata (7). Levine w swojej
definicji jakos$ci zycia podkresla subiektywno$¢ jej oce-
ny, wg niego jest ,,to ten obszar zycia ludzkiego, ktory
danego cztowieka bezposrednio dotyczy i ktory jest dla
niego wazny’’(8). Definicje sg r6zne natomiast wszyst-
kie majg wspolny mianownik, ktérym jest podkreslenie,
ze ocena i percepcja jakosci zycia majg wymiar subiek-
tywny i zalezg o wielu okolicznosci, wsérdéd ktorych
stan zdrowia pozostaje centralny punktem odniesienia.

METODY POMIARU JAKOSCI ZYCIA

Najczesciej stosowang metodg pomiaru jakosci zy-
cia jest badanie kwestionariuszowe. Stosowane kwestio-
nariusze zawierajg pytania dotyczace roznych sfer zycia,
na ktore moze wptywac choroba. Pozwalajg one poznac
odczucia badanego w zwiazku z jego chorobg oraz
stosowang terapia (9). Wyrdznia si¢ dwa typy kwestio-
nariuszy: og6lny i specyficzny. Kwestionariusze ogolne
maja znaczenie uniwersalne. Mozna je wykorzystywac
do pomiaru jakosci zycia zarowno osob zdrowych jak
i chorych. Kwestionariusze specyficzne opracowano
dla badan osob chorujacych na okre$long jednostke
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chorobowa. Tym samym pomiar jakosci zycia w kazdej

chorobie badz grupie dolegliwosci jest dokonywany

kwestionariuszem, dostosowanym do swoistych cech
charakterystycznych dla danego stanu chorobowego.

Ze wzgledu na rdzny zakres informacji pozyskiwanych

z wykorzystaniem obu rodzajow kwestionariuszy, a tak-

ze w celu uzyskania bloku danych umozliwiajacych

poréwnania pomiedzy réznymi grupami chorych, zale-
cane jest jednoczesne wykorzystywanie obu rodzajow

kwestionariuszy (ogo6lnego i specyficznego) (10, 11).
W grupie kwestionariuszy ogolnych najpowszech-

niej stosowanymi sg:

1. World Health Organization Quality Of Life — 100
(WHOQOL-100) oraz World Health Organization
Quality Of Life Brief (WHOQOL Brief) — kwestion-
ariusze powstaty pod auspicjami WHO. Pierwszy
zawiera 100 pytan podzielonych na 24 podskale i 6
dziedzin zycia: zdrowie fizyczne, poziom niezalezno-
sci, zdrowie psychiczne, relacje spoteczne, religijnosé
1 srodowisko. Drugi natomiast jest skrocong wersja
zawierajaca jedynie 26 pytan, ktére analizujg 4 dzie-
dziny zycia. Daja one mozliwo$¢ okreslenia globalnej
jakosci zycia oraz samooceny stanu zdrowia (12),

2. The Medical Outcomes Study 36-items Short-Form
Health Survey (SF 36) — stworzony przez Ware
1 Sherbourne, sktada si¢ z 36 pytan i 8 skal, ktore
mozna podzieli¢ na dwie grupy. Pierwsza opisuje
zdrowie fizyczne i sg to skale oceniajgce sprawno$¢
fizyczng, odczuwanie bdlu, subiektywng ocene
stanu zdrowia, ograniczenie aktywnos$ci z powodu
problemoéw zdrowotnych. Druga grupa opisuje stan
psychiczny pacjenta i obejmuje skale opisujace
zdrowie emocjonalne, funkcjonowanie spoteczne,
witalno$¢ oraz ograniczenie aktywnosci z powodu
probleméw emocjonalnych (8, 13),

3. Notthingam Health Profile (NPH) — zawiera 38
pytan, podzielonych na 2 czgéci. Pierwsza odnosi
si¢ do sprawnos$ci ruchowej, witalno$ci, odczucia
bol, zaburzen snu, stanu emocjonalnego oraz izo-
lacji spotecznej. W czesci drugiej, zastosowano 7
pojedynczych stwierdzen, ktére dotycza wplywu
aktualnego stanu zdrowia sfery zycia pacjenta tzn.
na: hobby, prace zarobkowg, obowigzki domowe,
zycie towarzyskie, rodzinne, seksualne oraz spe-
dzanie czasu wolnego. Wykorzystana jest tutaj 100
punktowa skala (9, 14),

4. Sickness Impract Profile (SIP) — sktada si¢ ze 136
pytan, bada wplyw choroby na funkcjonowanie pa-
cjenta i obejmuje takie strefy zycia cztowieka jak:
higiena, sprawno$¢ fizyczna, intelektualna, komu-
nikacja, aktywno$¢, sposob odzywiania, codzienne
obowiagzku domowe, spedzanie czasu wolnego,
kontakty rodzinne. Umozliwia on okreslenie wptywu
choroby na funkcjonowanie psychospoteczne, czy
fizyczne oraz samooceng stanu zdrowia (15).

Kwestionariusze specyficzne sg wykorzystywane

w badaniu réznych choréb lub zespotéw chorobowych.

Najczesciej sg one stosowane w: chorobach uktadu

oddechowego, cukrzycy, chorobach uktadu krazenia,

w zaburzeniach i chorobach psychicznych oraz choro-

bach narzadu ruchu.

W chorobach uktadu oddechowego najpowszech-
niej wykorzystywane sg:

1. St George’s Hospital Respiratory Questionnaire
(SGRQ; Kwestionariusz Szpitala Swietego Jerzego
dla Pacjentow ze Schorzeniami Uktadu Oddechowego)
— kwestionariusz sklada si¢ z 50 pytan podzielonych
na trzy domeny: objawy, aktywnos¢, wptyw psycho-
spoteczny choroby. Utworzono specjalny kalkulator
umozliwiajacy okreslanie jakosci zycia w w/w trzech
domenach oraz ogo6lnej jakosci zycia (16),

2. Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRDQ;
Kwestionariusz Przewlektych Chordb Phuc) — kwestio-
nariusz sktada si¢ z 20 pytan, w ktérych oceniane sg
cztery wskazniki: zmeczenie, duszno$¢, stan emocjo-
nalny i umiej¢tno$¢ panowania nad chorobg (9).
Kwestionariusze specyficzne wykorzystywane do

oceny jakos$ci zycia pacjentow z cukrzyca:

1. Audit of Diabetes-Dependent Quality of Life (AD-
DQoL) - jest to narzedzie stworzone przez prof.
C. Bradley stuzace do oceny wptywu cukrzycy na
18 dziedzin zycia, wynik oblicza si¢ na podstawie
sredniej wazonej (17),

2. Diabetes Impact Measurement Scales (DIMS) —
kwestionariusz stuzacy do pomiaru stanu zdrowia
u 0s0b chorych na cukrzyce typu 112. Poszczegdlne
domeny dotycza objawdw, ktore okreslajg wpltyw
na satysfakcje pacjenta z roli spotecznej, stanu psy-
chicznego czy przebiegu choroby (10),

3. Diabetes Quality of Life Clinical Trial Questionnaire
(DQLCTQ) - kwestionariusz zbudowano z pytan ba-
dajacych zdrowie fizyczne i psychiczne, witalno$¢,
czestotliwo$¢ wystepowania objawéw u chorego,
satysfakcj¢ z leczenia oraz tatwos¢ przystosowania
si¢ chorego do nowego srodka terapeutycznego (10).
W chorobach uktadu krazenia najpowszechniej

stosowanym specyficznym kwestionariuszem jest The

MacNew Heart Disease Health-related Quality of Life

Instrument. Narzgdzie to sklada si¢ z 27 pytan i ocenia

jakos¢ zycia pacjenta w trzech domenach: psychicznej,

fizycznej i spotecznej. Wynikiem jest §rednia wazona
dla kazdej domeny z osobna, mozliwe jest rowniez
obliczenie ogdlnej jakosci zycia (18). Wiekszos¢ badan,
wsrdd pacjentéow z dolegliwosciami ze strony uktadu
krazenia, prowadzonych jest przy wykorzystaniu og6l-
nych kwestionariuszy badajacych jakos¢ zycia i sg to:

The Medical Outcomes Study 36-items Short-Form He-

alth Survey (SF 36), Notthingam Health Profile (NPH)

oraz World Health Organization Quality Of Life — 100

(WHOQOL-100) (14).
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W chorobach i zaburzeniach psychicznych najcze-
$ciej wykorzystywane s3:

1. Hamilton Depression Rating Scale (HDRS, Skala
Depresji Hamiltona) — kwestionariusz 1 7-punktowy
wykorzystywany do pomiaru nasilenia depresji oraz
oceny skutecznos$ci leczenia. Wypetnia go lekarz
na podstawie obserwacji i rozmowy z pacjentem,
wywiadu rodzinnego i informacji pozyskanych
od personelu medycznego. Skala ta ocenia m. in.
nastgpujace objawy: krytycyzm, dolegliwo$ci soma-
tyczne, hipochondria, poczucie winy, zahamowanie,
mysli i tendencje samobojcze (19).

2. Beck Depression Inventory (BDI, Inwentarz Depre-
sji Becka) — ankieta w formie testu wielokrotnego
wyboru, mierzy subiektywng glebokos¢ objawow
depresyjnych. Sktada si¢ z 21 pytan, ktére opisuja
symptomy choroby i mozna podzieli¢ je na dwie
cze$ci: podskala poznawczo-afektywna (BDI 13)
sktada si¢ z 13 pytan, a podskala somatyczna z ko-
lejnych 8 (BDI 14-21). Zestaw pytan dotyczy m.
in.: poczucia winy, zmeczenia, utraty taknienia,
drazliwosci, pesymizmu, zaburzen snu, ocenianych
w okresie tygodnia poprzedzajgcego badanie (19).

3. Quality of Life Interview (QOLI, Wywiad Jakosci
Zycia) — narzedzie zostato opracowane przez Leh-
mana i wykorzystywane jest podczas oceny jakosci
zycia 0s6b z chorobami psychicznymi, uwzglednia-
jac subiektywna jakos¢ zycia czyli emocje i uczucia
oraz obiektywng jakos¢ zycia — czym si¢ zajmujg
i czego doswiadczaja na co dzien. Wyrdézniamy
dwie wersje ankiety: pelna, sktadajaca si¢ z 158
pozycji, i skrocona — 78 pozycji. Ocenie podlega 8
domen: sytuacji zyciowej, zawodowej, finansowej,
relacji rodzinnych i spotecznych, kwestii prawnych
1 bezpieczenstwa oraz zdrowia (20).

W chorobach narzadu ruchu czesto wykorzysty-
wane sg:

1. Arthritis Impact Measurement Scale (AIMS) —
kwestionariusz wykorzystywany jest do oceny
funkcjonowania chorych na reumatoidalne zapale-
nie stawow. Narzedzie to bada nastgpujace obszary
funkcjonowania: nastrdj, napigcie emocjonalne,
czynnosci zwigzane z wykonywaniem codziennych
czynnosci domowych i samo opieka, wplyw choroby
na funkcjonowanie, aktywno$¢ fizyczna, spoteczna,
wsparcie spoleczne i rodzinne, samoocen¢ stanu
zdrowia, mobilnos$¢, trudnosci w chodzeniu i1 po-
chylaniu si¢, bol w okolicach stawow, zdolnos¢ do
czynno$ci ruchowych w obrgbie stawu ramiennego,
reki i palcow (21).

2. Quality of Life Questionnaire of the European Foun-
dation for Osteoporosis (QUALEFFO-41) — ankieta
sktada si¢ z 41 pytan, w ramach ktérych mozemy
wyrdzni¢ 5 glownych domen: bol, funkcjonowa-
nie fizyczne, spoteczne, psychiczne oraz ogoélna

percepcja zdrowia. Zostala stworzona gtownie dla
pacjentéw z ztamaniami kregostupa i deformacjami
kregéw (22).

3. Western Ontario and McMaster Osteoartritis Index
(WOMAC) — narzedzie zostato stworzone przez
Nikolasa Bellami. Sktada si¢ z 24 pytan, obejmuja-
cych trzy domeny: bol, sztywnos$¢ oraz czynnosci
ruchowe. Stosuje si¢ je gléwnie w celu dokonania
oceny niepetnosprawnosci wsroéd osob dotknietych
chorobg zwyrodnieniowa — w gldwnej mierze zwy-
rodnieniami stawoéw kolanowych (23).

4. Health Assessment Questionnaire (HAQ) - narzedzie
pomocne przy ocenie skutkéw leczenia reumato-
idalnego zapalenia stawow. Ma na celu pomiar m.
in. poziomu niepetnosprawnos$ci, samopoczucia pa-
cjenta, niepozadanych skutkdéw dziatania lekow, po-
niesionych wydatkow, trudnosci z wykonywaniem
codziennych czynno$ci w perspektywie tygodnia
poprzedzajacego badanie (24).

ROZPOWSZECHNIENIE BADAN NAD
JAKOSCIA ZYCIA ZWIAZANYCH ZE
STANEM ZDROWIA

Analiza bazy ,,Medline” na platformie EBASCO-
host przeprowadzona w listopadzie 2011 roku w oparciu
o0 hasto ,,quality of life” ujawnita 374 683 artykuty na-
ukowe, w tym 331 472 w jezyku angielskim, zajmujace
si¢ jakoscig zycia i opublikowane w latach 1953-2011.
Pierwsze publikacje odnosity si¢ do wptywu ekonomii,
polityki czy tez srodowiska na jako$¢ zycia cztowieka.
Dopiero poczawszy od lat 70. XX wieku zaczety poja-
wiac sie¢ artykuty bezposrednio dotyczace jakosci zycia
zwigzanej ze zdrowiem (np. Beard B.H. ,,The quality of
life before and after renal transplantation.” Dis Nerv
Syst; 1971, 32, 24-31).Wynik analizy bibliometrycznej
przedstawia tabela 1.

0d 1972 roku obserwuje si¢ ustawiczny i spektaku-
larny przyrost liczby przeprowadzanych badan i publi-
kowanych prac naukowych dotyczacych omawianego
zagadnienia. Rozpatrujac wszystkie publikacje w kto-
rych hasto ,,quality of life” pojawito si¢ w tytule w sto-
sunku do poprzedniego dziesi¢ciolecia obserwujemy
sukcesywne zwickszenie si¢ liczby publikacji. Podobna
dynamika jest obserwowalna wsrdd artykutéw nauko-
wych, w ktorych hasto ,,quality of life” zostato wyko-
rzystane jako stowo kluczowe. W 1981 r. stwierdzono
ponad 328-krotny wzrost liczby publikacji w stosunku
do roku 1971. W 1991 r. — prawie czterokrotny wzrost
w stosunku do poprzedniego okresu, w 2001 r. — row-
niez prawie czterokrotny wzrost, a w 2011 r. kolejny
ponad dwukrotny wzrost liczny artykutéw. Analizujac
liczbe publikacji, w ktorych uzyto hasta ,,quality of life”
w tek$cie artykulu, stwierdzono, ze w 1981 r. 57-krotny
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Tabela I. Rozwdj zainteresowania naukowego badaniami nad jako$cig zycia. Wynik analizy przeprowadzonej z uzyciem
hasta ,,quality of life”

Table I. The development of scientific interest in research on quality of life. Result of analysis using the password ,,quality
of life”

Quality of life Hasto w tytule Hasto jako stowo kluczowe Hasto w tekécie

Wszystkie Publikacje w jezyku Wszystkie Publikacje w jezyku Wszystkie Publikacje w jezyku
Lata o I o O L O

publikacje angielskim publikacje angielskim publikacje angielskim
...-19651. 4 3 0 0 6 5
1966-1971 18 3 7 3 56 52
1972-1976 91 75 669 533 1201 1062
1977-1981 179 17 2299 1775 3192 2599
1982-1986 487 34 3657 2851 5348 4282
1987-1991 2079 1575 8145 63071 12513 9744
1992-1996 4949 4033 17063 13755 26448 21578
1997-2001 10067 8559 32093 27289 56425 48961
2002-2006 17709 19703 56919 61669 111685 99254
2007-2011 25032 22409 73286 65615 157119 143287

Zrodto: opracowanie wilasne.

przyrosty liczby tekstow naukowych w stosunku do
1971 . W 1991 r. odnotowano czterokrotny wzrostu
liczby publikacji w stosunku do poprzedniego okresu,
w 2001 1. — cztero i pot krotny wzrost, a w 2011 r. nie-
spetna trzykrotny przyrost liczby artykutow naukowych.

STANDARYZACJA METOD OCENY
JAKOSCI ZYCIA W CHOROBIE

W styczniu 1995 roku rozpoczat dziatalno§¢ MAPI
Institute, organizacja, ktorej nadrzednym celem jest
wspieranie i promowanie wspolnych inicjatyw badaw-
czych w szczegblnym obszarze ochrony zdrowia jaka
jest jakos¢ zycia (motto: ,,Budowanie nauki o jakosci
zycia’). MAPI Institute jest globalng firmg majaca
siedzibe w Lyonie we Francji. Na rzecz instytutu pra-
cuja przedstawiciele nauki, firm farmaceutycznych,
organizacji stuzby zdrowia i organizacji migdzynaro-
dowych takich jak WHO czy Wspolnota Europejska.
W 2004 r. MAPI Instytut zostat podzielony na 2 odrebne
podmioty:

- MAPI Institute, ktéry podjat si¢ jezykowej ada-
ptacji instrumentow badajacych jakos$¢ zycia na
caltym swiecie. Prowadzi dziatalno$¢ komercyjna
dla branzy medycznej, farmaceutycznej i innych
zainteresowanych instytucji;

- MAPI Research Trust, organizacja non-profit,
utrzymujaca si¢ z dotacji MAPI Institute oraz do-
tacji pozyskiwanych od sponsoréw. Zajmuje si¢
programami edukacyjnymi, dzialaniami w ramach
tzw. Cochrane Collaboration (instytucja non-proft,
ktora ma na celu ulatwianie podejmowanie trafnych
1 swiadomych decyzji, dotyczacych postepowania
medycznego, poprzez opracowywanie przegladow

systematycznych w oparciu o zasady EBM) oraz

szeroko rozumianymi ustugami informacyjnymi

(29).

Na swojej stronie internetowej (http://www.
mapi-institute.com/questionnaires-and-translation/
ourcatalog) prezentuje katalog zwalidowanych kwe-
stionariuszy. Wigckszo$¢ z nich jest przettumaczonych
na jezyk polski, co daje mozliwos¢ wykorzystania
rekomendowanych, standaryzowanych narzedzie takze
w polskich projektach badawczych (25).

Istnieje mozliwos¢ skorzystania z kwestionariuszy
przygotowanych przez MAPI Institute, po uzyskaniu
licencji na wykorzystanie kwestionariusza w planowa-
nym badaniu. Konieczne jest w tym przypadku przesta-
nie protokotu badawczego, w ktorym nalezy wskazac¢
liczbe badanych, osrodek w ktorym bedzie przeprowa-
dzane i wykorzystywane narzedzie oraz informacje na
temat finansowania badania. Istnieje mozliwo$¢ udo-
stepnienia przez autorke wykazu kwestionariuszy oceny
jakosci zycia w polskiej wersji jezykowej dostepnych
w MAPI Institute.

PODSUMOWANIE

Badania nad jako$cig zycia zwigzang ze stanem
zdrowia odgrywaja znaczacg role w naukach medycz-
nych. Sg zrédtem informacji na temat rzeczywistego
wplywu choréb i zaburzen zdrowotnych na subiek-
tywne 1 obiektywne przejawy choroby, pozwalaja na
udokumentowany opis tych relacji i na tej podstawie
na $ledzenie zmian, w przebiegu historii naturalnej
chorob. Tym samym sa one przydatne w procesie dia-
gnostycznym, pozwalaja na §ledzenie przebiegu terapii
i opieki nad chorymi. Maja takze znaczenie w ocenie
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rokowania w przebiegu chorob przewlektych. Te wa-
lory dotycza zaro6wno indywidualnych chorych, jak
1 pozwalajg na dzialania zmierzajace do modyfikacji
postgpowania w wymiarze bardziej uniwersalnym,
poprzez gromadzenie argumentOw na rzecz poprawy
jakosci opieki medycznej w odniesieniu do konkretnych
kategorii chordb.

W ostatnich 60 latach odnotowano dynamiczny
wzrost popularno$ci badan nad jakos$cia zycia zwigzana
ze stanem zdrowia. Przeglad literatury specjalistycznej
ujawnia wielokrotny, wrecz spektakularny wzrost liczy
publikacji na ten temat i odnotowane zjawisko dotyczy
takze badan podejmowanych w kraju. Jak zawsze wazne
jest, aby zmianom o charakterze ilosciowym towarzy-
szyly dobrze pojmowane zmiany jakos$ciowe, skutku-
jace poprawg wiarygodnos$ci gromadzonych dowodow.

Podstawowym narzedziem stosowanym w bada-
niach nad jakos$cig zycia jest kwestionariusz. Wazne
1 konieczne jest zatem, aby stosowane kwestionariusze
byty odpowiednio zwalidowane, dostosowane do wia-
sciwych dla danej populacji warunkéw spotecznych
i ekonomicznych, a nawet przekonan natury $wiadomo-
sciowej, w tym okolicznosci zaleznych od czynnikow
kulturowych lub wplywow religijnych. Wymienione
okoliczno$ci nie moga by¢ bagatelizowane, a ich
niekontrolowany wplyw na sposob postrzegania su-
biektywnego wymiaru jakosci zycia moze miec istotne
znaczenie, a nawet niekorzystnie zawazy¢ na wynikach
prowadzonej obserwacji. Nie da si¢ kompletnie uniknaé
tego typu zagrozen, ale jako minimum minimorum trze-
ba dotozy¢ staran, aby pozna¢ zakres i potencjalne skut-
ki ewentualnych znieksztatcen. Tu w sukurs przychodzi
kanon ,,dobrej praktyki epidemiologicznej”, a przede
wszystkim procedura oceny wiarygodnosci stosowane-
go kwestionariusza, uwzgledniajaca przynajmniej tzw.
tratho$¢ 1 powtarzalnos$¢ stosowanego narzedzia badaw-
czego. Korzystanie ze standardowego kwestionariusza
zmniejsza ryzyko znieksztalcen wynikéw badania, ale
nie eliminuje go kompletnie. Niezalezna walidacja
takiego kwestionariusza w $rodowisku stanowigcym
podmiot badania jest tym samym uzasadnionym poste-
powaniem, zwickszajacym wiarygodnos$¢ prowadzonej
oceny, a tym samym poprawiajacym merytoryczng,
naukowa i aplikacyjng warto$¢ prowadzonego badania
nad jako$cig zycia zwigzang ze stanem zdrowia.
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